Het duurde anderhalf jaar voordat 
Simone (23) wist welke ziekte ze heeft. 
Omdat onderzoeken in eerste instantie 
niets aantoonden, vonden haar 
werkgever, sommige collega's en later 
ook het UWV dat ze 'gewoon' aan het 
werk kon. 

Welke ziekte heb je? 


Simone: 'Fibromyalgie, in de volksmond heet het ook wel 
weke delen reuma. Het begon met extreme hoofdpijn, gevolgd 
door nek- en rugpijn. Bij dit ziektebeeld hoort vaak ook 
chronische vermoeidheid. Als ik niet elke dag tussen de 
middag drie tot vier uur platga, kan ik ’s middags niks. Verder 




heb ik Prikkelbaar Darm Syndroom en dat komt in vlagen. Af 
en toe heb ik een buikpijnaanval, dan weer ben ik maanden 
klachtenvrij.’ 

Tegen welke beperkingen 
liep je aan in je werk? 

'Ik was verzorgende op een gesloten afdeling voor 
dementerende ouderen. Door de pijn en vermoeidheid kon ik 
nauwelijks functioneren. Ik slikte tramadol om op de been te 
blijven. Van dat middel raak je van de wereld en omdat ik 
medicijnen moest uitdelen aan bewoners, vond ik dat 
onverantwoord. Mensen uit bed halen en verzorgen ging ook 
niet meer.' 

Hoe reageerde je baas? 

'Mijn werkgever wilde eerst de medische onderzoeken 
afwachten. Daar kwam niks uit, dus ik moest weer 
terugkomen omdat ik anders wegens werkweigering op 
staande voet ontslag zou krijgen. Ik twijfelde ook aan mezelf, 
er was immers geen diagnose. Ik ploeterde door totdat 
uiteindelijk mijn contract afliep. Daarna heb ik mezelf ziek uit 
dienst gemeld, mijn werkgever wilde dat niet doen.’ 

Kreeg je steun van 
collega's? 

'Van sommigen wel. Zij zeiden: geef het aan als het niet lukt. 
Een enkeling vraagt nog steeds hoe het gaat, dat is heel fijn. 
Maar die welwillende collega’s konden mijn werk niet 
verlichten, iedereen in de zorg heeft het zelf al zwaar genoeg. 
Andere, jongere collega’s kwam ik weleens tegen op straat als 
ik even boodschappen ging doen terwijl ik ziek thuis was. Zij 
vertelden mijn baas hoe vrolijk ik erbij liep. Heel vervelend als 


mensen zoiets achter je rug om zeggen omdat ze je niet 
geloven.' 

"Heel vervelend als mensen zoiets achter je rug om 
zeggen omdat ze je niet geloven." 

Wat doe je nu? 

'Inmiddels ben ik 2,5 jaar thuis. Terug naar de zorg is geen 
optie. Ik zou alleen administratief werk kunnen doen, maar 
lang in één houding zitten is onmogelijk. Momenteel volg ik 
mijn derde revalidatietraject. Dit is het laatste redmiddel om 
te kijken of ik mijn belastbaarheid kan vergroten. Mogelijk 
kan ik wat meer doen op een dag als ik mijn energie anders 
verdeel. Iedere week ben ik twee keer een half uur vrijwilliger 
in het speciaal onderwijs. Als een soort onderwijsassistent 
begeleid ik dan een of twee kinderen met lezen en rekenen. 
Mijn klachten zijn niet constant, de ene dag kan ik meer dan 
de andere. Op school vinden ze het oké als ik aangeef dat het 
even niet gaat. Het UWV stelt dat ik 20 uur kan werken, terwijl 
dat naar mijn idee te veel is. Het liefst zou ik weer veertig uur 
werken, wie zit er nou voor zijn lol thuis? Geen idee of dat ooit 
nog haalbaar is, werken in de dagbesteding moet denk ik wel 
lukken.' 

Tips van Simone voor 
anderen in een 
vergelijkbare situatie: 

• ‘Denk goed na over wat je wel en niet kan, los van wat 
anderen van je verwachten.’ 

• 'Als het niet gaat: durf "nee" te zeggen.’ 

• 'Werk is belangrijk, maar uiteindelijk gaat het om je 
gezondheid. Dus kies voor jezelf.' 


Reageren op dit verhaal? Bezoek dan ons lotgenotenforum op 
samenveerkrachtig.nl. 



